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Epi-Care® free epilepsialarm

- sikreste lgsning ved krampeanfald.

Tryghed dggnet rundt

Ny armbdndsalarm giver tryghed for, at
alvorlige anfald ikke overses. Epi-Care
free kan anvendes dggnet rundt. Enkelt
og bekvem. Ingen indstillinger, nem at
bruge, fas til brug indendgrs eller som
mobil.

Klinisk testet
Epi-Care ® free epilepsialarm er afprgvet
i en stor, uafhaengig hospitalstest.
Testen viser, at alarmen med stor . 9
sikkerhed fanger tonisk/kloniske anfald Danish ‘E—@‘ Care
b&de under sgvn og i vagne timer. Technology ApS
Energivej 3, 4180 Sorg
Lees om den kliniske test p& vores Telefon 5850 0565
hjemmeside, og se video om brug af www.danishcare.dk
alarmen. info@danishcare.dk

TAG MED PA EN SJOV 0G SPZNDENDE TUR

TIL FERIECENTER ABLEHAVEN PA BORNHOLM

| FERIECENTRET BOR VI I HYGGELIGE FERIELEJLIGHEDER,
0G TUREN BYDER BLANDT ANDET PA ET BES@G | DEN
HYGGELIGE BRENDESGARDSHAVE 0G HELSTEGT PATTEGRIS
LARDAG AFTEN MED BES@G FRA KREDS BORNHOLM.

Pris: Kr. 700,- for alle over 18 &r og kr. 300,- for alle under 18 &r,
dog er bgrn under 3 ar gratis.

Prisen dakker ferielejlighed, stremforbrug, obligatorisk renggring, bustur og
indgang til Braendesgardshaven om fredagen samt helstegt pattegris lgrdag aften.

Oplys venligst ved tilmelding, hvis der benyttes kgrestol.
Arrangementet er 3bent for alle medlemmer og deres naermeste pargrende.
Sidste tilmeldingsfrist er den 24. juni 2016.

Fa mere at vide og tilmeld dig hos Berit Andersen, vestsjalland@epilepsiforeningen.dk eller
pd tlf. 20 64 76 47. Betaling sker direkte til Dansk Epilepsiforening Kreds Vestsjeelland.

Har du ikke selv bil, kan du benytte Bornholmerbussen, der kgrer fra Hovedbanegarden til Rgnne,
og herfra er der bus lige til Zblehaven. Der er ogsa mulighed for at flyve til Rgnne eller sejle fra Kgge til Rgnne.

Der er rabatter at hente for pensionister og biler med handicapskilt. Pensionistbilletter kan bestilles pd www.faergen.dk.
Billet til bil med handicapskilt (brug for mere plads pa feergen) kan kun bestilles pa tlf. 7023 1515.
Der er mulighed for at leje vaskemaskine og terretumbler.

Yderligere oplysninger: Der er mulighed for gratis l&n af babygakke bestaende af: Hgjstol, barneseng, klapvogn [kraftig paraplyklapvogn m/kaleche,
hvor rygleenet kan laegges helt ned), pusplepude og badekar. Sengelinned kan lejes for kr. 80,- og handklaeder for kr. 25,-

Hund eller kat kan medbringes. Det koster kr. 250, - til ekstra renggring. Det skal bestilles ved tilmelding og betales til kredsen.
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LEDER

Udredningsgarantien

— check uden deekning

De fleste men-
nesker er glade
for  garantier.
Nar du har
veret ude og
investere i mar-
kedets seneste
fladskeerm, er
0 Y det rart med
en garanti, hvis
skidtet en ma-
ned efter gar i stykker. I Danmark har
vi ogsa en garanti pa sundhedsomra-
det: Den sakaldte udredningsgaranti.
Den betyder, at du har ret til at blive
udredt inden for 30 dage, hvis du bli-
ver henvist til et sygehus. 30 dage! Det
lyder godt, men du skal nok regne med,

at det er nemmere at fa dit fjernsyn er-
stattet fremfor at blive udredt inden for
30 dage.

Havde du fat i Sendagsavisen her i star-
ten af maj, sa du maske en kronik, hvor
vi netop skriver om dette emne. Bag-
grunden var tal fra Sundhedsstyrelsen,
hvoraf det fremggr, at kun 40 % af pa-
tienterne pa det neurologiske omrade -
hvor ogsa epilepsi herer til - bliver ud-
redt inden for garantien pa 30 dage. Jeg
tror ikke, at en elektronikforretning ville
overleve ret leenge med en reklamati-
onsret, der kun geelder for de 4 ud 10.

Ret skal veere ret. Vi ved godt, at epi-
lepsi er en diagnose, der er sveer at
stille. Opggrelser fra Epilepsihospitalet
Filadelfia viser for eksempel, at 40 % af
de henviste bern slet ikke har epilepsi.
Men sadanne faglige forhold er langt fra
den veesentligste forklaring. Det hand-
ler derimod om, at omradet ikke bliver
tilstreekkeligt prioriteret i sundheds-

veesnet — for eksempel illustreret af en
alarmerende mangel pa de neurologer,
der skal udrede epilepsipatienterne.

Det er pa ingen made tilfredsstillende.
Mennesker med en mulig epilepsi bar
ikke vente leengere end andre patien-
ter pa at fa stillet en korrekt diagnose.
Vi ved, at ventetiden har konsekvenser.
Jo leengere tid, der gar, jo mere pavir-
ker epilepsien det enkelte menneske.
Dansk Epilepsiforening vil derfor i neer-
meste fremtid rette henvendelse til de
ansvarlige sundhedsmyndigheder - i
forste omgang Danske Regioner - og
bede dem give et bud pé, hvad de har
teenkt sig at gore ved problemet.

Lone Norager Kristensen
Landsformand
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TEMA:
HVERDAGENS BELASTNINGER

Af Per Vad
pervad@epilepsiforeningen.dk

DE TOR
KKE JUBLE

EFTER TI ARS HELVEDE, HVOR FAMILIEN BLANDT ANDET
GIK NED MED STRESS, HAR VALDEMAR NU VARET AN-
FALDSFRI OVER ET AR. DER BURDE MASKE HAVE VERET
CHAMPAGNEBRUNCH ELLER LIVEMUSIK MED DANS PA

L ANGBORDE TIL DEN LYSE MORGEN, MEN FAMILIEN HAR

Det er nok det mest umulige sporgs-
mal, man kan komme med, teenker jeg,
men stiller det alligevel:

"Hovordan er det at veere foreeldre til et
barn med epilepsi”?

Valdemars foreeldre, Nicoline og Hen-
rik, kigger lidt hinanden, lidt hen
pa mig og tygger er par gange pa en
mundfuld luft, inden de starter.

"Jeg synes, at det har vaeret en
lang sej kamp mod systemet.

Det ér en kamp mod systemet.
Det er ikke et samarbejde”.

"Jeg synes, at det har veeret en lang
sej kamp mod systemet. Det ér en
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IKKE FEJRET DET, SOM MAN KUNNE FORVENTE.

kamp mod systemet. Det er ikke et
samarbejde”, begynder Nicoline og
henviser til det sociale system: "Og
det har haft voldsomme omkostnin-
ger for Valdemar og for hele familien.
Vi har et veeldig godt netveerk, men
det har vi godt nok ogsa trukket me-
get pa for at fa det hele til at heenge
sammen”.

Henrik, der er skoleleerer og undervi-
ser i dansk, biologi og idreet, prever at
sette ord pa de folelser — eller savnet
af folelser - man gar rundt med: “Man
gar rundt og er neesten folelsesles, og
det handler om overlevelse, mens man
prover at opretholde en vis grad af
normalitet, sa ens bgrn har det godt,
og ens parforhold har det nogenlunde
godt, og at Valdemar ogsa fik den om-
sorg, han skulle have”.

“Det blev maske noget mekanisk nog-
le gange: Holde ham, ndr han havde
anfald, give ham noget mad, seette
en god film pa og sddan”, fortseetter
han: "Det er den eneste made, man
kan overleve det p3, for pa den made
kraever det ikke sa mange kreefter, som
hvis man skulle gere det dybfelt. Forsta
mig ret: Jeg elsker min dreng og min
familie, men det er sa hardt, at du ikke
kan veere der alle de hundrede procent,
du gerne vil”.

Nicoline, der er peedagog og arbejder
i en bernehave, felger op: “Du er ogsa
nedt til at leegge en eller anden distan-
ce. Nar du ser ti anfald pa en dag, er du
nedt til ikke at tage dem ind alle ti, for
det gor simpelthen for ondt. For man
ved godt, at hans hjerneceller braen-
der sammen af alle de anfald; man ved



godt, hvor latterligt skadeligt det er. Vi
har veeret helt dernede, hvor vi matte
sige: "Valdemar, nu skal du tygge din
mad’. Vi har méttet vise ham, hvordan
man tager stremper pa i en alder af 14
ar, fordi han har veeret smadret af an-
fald. Sa bliver fokus et andet. Sa siger
man til hans lillesgster: "Nej, du kan
ikke f& legekammerater med hjem, for
Valdemar ligger og har tusind anfald,
og vi orker det ikke.” Det bliver restrik-
tivt for alle: "Nu skal vi veere musestille,
for Valdemar sover, og han skal have
den sovn, ellers far han anfald’. Hele
ens liv bliver centreret om den syg-
dom, og det, synes jeg, har veeret en
pest uden lige”.

“Man siger: "Hvad er det bedst mulige
for at overleve det her? Det er at sortere
fra.’ Sa sorterer du sport fra, du sorterer

rengering fra, du serger for, at der er sa
meget tgj, at du ikke behever at vaske
seerligt ofte, du sorterer venner fra, du
bruger familien som hjeelp, og ikke som
social relation, og sa kan det godt veere
at man tager en kop kaffe sammen, nar
de har passetValdemar hele dagen, men
det er i det lag. Jeg synes sgu', det er
kummerligt, at ens liv skal veere sa snee-
vert omkring en sygdom”, siger hun.

FOR/LDRE 06 LILLES@STER

GIK NED MED STRESS

Det blev for meget for familien til sidst,
forteeller Henrik: Vi har begge to haft
sygemeldinger med stress, og det har

ikke har haft noget med vores job at
gore. Det har veeret situationen her”.

"De forste fem ar af Valdemars syg-
domsperiode fik vi stort set ingen

. HVERDAGENS BELASTNINGER

hjeelp til ham, og stersteparten af hans

anfald kom om natten; derfor gik vi
ned med stress", uddyber Nicoline.

Familien har sidenhen faet hjelp i
Familiehuset, der hjeelper belastede
familier med blandt andet socialrad-
givere og psykologer.

Pa et tidspunkt overveerede den yng-
ste datter, Leonora, et voldsomt anfald,
hvor Valdemar slog hul i hovedet. Det
fik hun det virkeligt darligt af og ved
en test blev der konstateret posttrau-
matisk stress. Det har hun gaet til be-
handling for hos Familiehusets psyko-
log af flere omgange.

Pa trods af modgangen har familien
holdt sammen: “Jeg tror, at vi som
familie har veeret velsignet af, at vi
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HVERDAGENS BELAS TNINGER

grundleeggende er ret glade og positive
over for tilveerelsen. Vi har hen ad vejen
bevaret vores positive livssyn. Man ser
i nogle familier, at det skaber splittelse
at ga sa meget igennem. Det har det
ikke gjort hos os”, siger Henrik.

Bade Leonora og foreeldrene gér stadig
til samtale hos psykologen: “Det har
veeret guld veerd”, siger Nicoline: “Det
har veeret en virkelig dygtig psykolog,
vi har veeret sa heldige at arbejde sam-
men med. Blandt andet i forhold til
hvordan vi finder tilbage til det gode
liv, vi havde for alt det her”.

STATUS FOR VALDEMARS EPILEPSI

Valdemar var 7 ar, da han i 2005 fik
konstateret epilepsi. I starten var der
udelukkende tale om simple fokale
anfald, men hen ad vejen udviklede
det sig til hyppige generaliserede an-
fald, der kreevede, at han altid havde
anfaldsbrydende medicin pa sig.

Til sommer fylder han 18 &r. Han blev
opereret sidste ar og har ikke haft
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anfald i over et dr. Han er lige startet
med at ga til parkour, sd han pa en
sjov made kan fa treenet nogle af de
muskler, der ikke er blevet brugt til ret
meget i de ar, han har veeret invalide-
ret af epilepsi. Han skal ogsa til at ga
til skydning, som han har faet interesse
for gennem skolen. Og til august skal
han starte pa efterskole.

Det lyder jo alt sammen supergodt. Sa
hvorfor jubler hans familie ikke? Det
heenger sammen med alt det, de har
veeret igennem i de ti &r, og alle de pro-
blemer, en operation ikke lgser.

SOCIAL ISOLATION | SKOLEN

Noget af det, der har bekymret Nico-
line mest i forhold til Valdemars epi-
lepsi, har veeret faren for, at han skulle
blive isoleret socialt, for det gér ud over
livskvaliteten, understreger hun: “Jeg
synes ikke, at det er sa vaesentligt, om
Valdemar bliver dygtig til at leese. Det
er mere vigtigt, at han har det godt i sit
liv. Jeg synes, at iseer i de sidste ar, hvor
han havde sd mange anfald, var der in-

Pa trods af modgangen har
familien holdt sammen:

4 . o
Jeg tror, at vi som familie
har vaeret velsignet af, at
vi grundlzggende er ret
glade og positive over for
tilvaerelsen. Vi har hen

ad vejen bevaret vores
positive livssyn. Man ser
i nogle familier, at det
skaber splittelse at ga sa
meget igennem. Det har

det ikke gjort hos os.
siger Henrik.

gen livskvalitet tilbage. Han 14 bare pa
en madras og sov det meste af tiden,
spiste aftensmad nede i sin seng, fordi
han ikke kunne gé herop, sad i kerestol
... og sadan noget”.

Nicolines frygt for social isolation har
vist sig at veere reel, for skoledrene har
vaeret meget vanskelige for Valdemar,
der bade har gaet pé privatskole, kom-
muneskole og specialskole.

“Han blev mobbet, og skolen kunne
ikke rumme anfaldene”, forteeller Ni-
coline om hans farste skole: “Og nar
de skulle ringe til os pé vores arbejde,
hver gang han havde anfald — og han
kunne have hundrede pa en maned —
sa kunne det ikke heenge sammen”.

Pa den neeste skole kom han i en lille
klasse, hvor man egentlig var indstil-
let pa at tage godt imod ham. Men
det var en intim gruppe af elever, der
havde gaet sammen siden bernehave-
klassen og dannet teette individuelle
venskaber, hvor der ikke var plads til



Valdemar. Det var ogsa et problem, at
Valdemars personlige udvikling var
sat tilbage pa grund af de mange an-
fald gennem érene, s& han ikke kunne
matche kammeraterne.

Nu gar han sa pa et 11. skolear pa Ro-
sengdrdskolen, der har en specialskole
for bern med vidt forskellige slags
handicap, hvor han prover at indhente
noget af al den skoleleerdom, han er
gaet glip af.

Han trives i specialskolen, selv om det
er sveert at fa noget socialt op at std, nar
eleverne kommer fra hele Fyn, og man
kun ses i skoletiden, forklarer Henrik:
"Det seneste ar har han faet sa meget
overskud, at han er begyndt at lave lek-
tier med nogle af sine kammerater via
Skype. Men socialt er der kun det sam-
veer, han har med de andre pa selve
skolen. Det vil sige ti bern”.

Til august skal han starte pd en efter-
skole, hvor de har jagt som speciale.
Det gleeder han sig til: “Jeg treenger
til at komme hjemmefra og ud blandt
normale folk”, siger Valdemar, og det
forstar foreeldrene udmeerket: “Han
har haft os i rumpen i ti ar”, siger Ni-
coline.

DEN FORF/ARDELIGE SMAG

AF FLAESKESVAR

"Fleeskesveer som chips, det kan jeg
ikke lide leengere”, forteeller Valdemar.

I flere ar har han heller ikke kunnet fa
peanuts eller bacon ned.

Det skyldes de ér, han var pa ketogen
dieet, hvor en af de fa forngjelser var,
at han matte spise alle de flaeskesveer,
han ville.

Ketogen dieet er en behandlingsmu-
lighed til primeert bern, hvor medicin
ikke har tilstreekkelig effekt. Diaeten
bestar af meget fedtholdige retter i
ngje afvejede portioner. Idéen er, at
fa hjernen til at bruge fedt i stedet for
kulhydrater som energikilde, sa der fri-

gores nogle stoffer, der hedder ketoner,
der kan virke anfaldsreducerende. Men
nar man er en skoledreng, der hidtil
har spist normalt, er det sveert at om-
stille sig til den meget anderledes kost
og madkultur — det er lidt nemmere
med mindre bern.

”Det var hardt. Den var sveer at holde”,
siger Valdemar om diaeten, og moderen
bakker ham op: “Du har altid veeret en
glad dreng, men dieseten tog noget af
den gleede fra dig. Den pavirkede ikke
bare noget vedrerende maden, men
hele tilveerelsen”.

Dieeten mistede ogsa sin effekt, sa fa-
milien var glade for at slippe for dens
gastronomiske regime: “Hans to sgstre
var ogsa rigtig treette af det, for vi skar
ned pa mange ting, vi matte fa, fordi vi
syntes, at det var for hardt for Valdemar
at skulle sidde og se pa det, vi spiste”,
forteeller Nicoline.

“Det har pavirket Valdemars appetit
i flere ar efter. Han var sa vant til at
spise pa faste klokkesleet, sa det med at
meerke at man er sulten, det skulle han
til at leere igen. Det har taget 2-3 ér at
leere igen, at nar kroppen siger, at den
er sulten, sa skal man spise”.

I dag har han faet en neesten normal
teenage-appetit tilbage. Han kan ogsa
spise bacon igen, forteeller han med et

grin.

OPERATIONEN 0G MENINGITIS

Inden Valdemar startede pa ketogen
dicet var muligheden for en opera-
tion oppe at vende, men han var ikke
en oplagt kandidat, da det var meget
sveert at finde hans epileptiske fokus —
det vil sige det sted i hjernen, hvor an-
faldene udspringer fra. Men da hver-
ken medicin eller dieet havde virket,
og hans epilepsisituation blev veerre,
vendte man tilbage til muligheden for
en operation. Og efter et meget langt
udredningsforleb 14 Valdemar fredag
den 22. januar 2015 pé operationsbor-

. HVERDAGENS BELASTNINGER

det pa Rigshospitalet og fik foretaget
en epilepsioperation.

For operationen havde neurokirurgerne
flere gange sogt efter det rigtige sted at
operere. De havde haft ham inde pa ope-
rationsbordet to gange, hvor de have lagt
et grid med elektroder ind pa Valdemars
hjerne. Nettet med elektroder sendte
sma elektriske signaler, der skulle frem-
provokere anfald, sa man kunne se, hvor
hans epileptiske fokus var.

Valdemar 1a med grid pa sin stue, hvor
foreeldrene stod bi for at sige til, nar de
kunne se et anfald: "Der var ingen tvivl,
da de endelig fandt det. Han fik anfald,
sadan!". Henrik knipser med fingrene.
“Der blev virkelig en god stemning
inde pa stuen, da de fandt det rigtige
punkt”, husker Nicoline.

”Ja, det var lige for champagneprop-
perne sprang”, tilfgjer Henrik.

Desveerre blev operationen ikke i forste
omgang den fest, man havde habet.

Valdemar fik meningitis:
"Jeg kunne hverken ga, st eller

tale”, fortzeller han. Og i ti dage
(& han med drop og fik antibio-
tika intravengst.

Valdemar fik meningitis: “Jeg kunne
hverken ga, sta eller tale”, forteeller
han. Og i ti dage 1& han med drop og
fik antibiotika intravengst.

Et andet problem var, at han fortsatte
med at have anfald. Og leegerne fryg-
tede, at enten var der ikke blevet fjer-
net nok under operationen, eller ogsa
havde hjernebeteendelsen givet ham
en ny epilepsi.

Da det sd ud til, at operationen ikke hav-
de virket, gik aegteparret i “overlevelses
mode”, som Henrik siger: “Man begyn-

B 07.2016 | DANSK EPILEPSIFORENING | SIDE 7



HVERDAGENS BELASTNINGER

der at indstille sig pa, at man ma tage
orlov og seette personlige behov til side”.

Det viste sig heldigvis, at der ikke var
tale om epileptiske anfald. P& video-
overvaget EEG kunne man se, at Val-
demar havde anfald, men man kunne
samtidig registrere, at det ikke var no-
gen af de elektriske signaler, der viser
sig ved epileptiske anfald. Sa der var
tale om sakaldte PNES-anfald, og bade
dem og meningitissen lykkedes det at
fa bugt med. Sa efter fire ugers indleeg-
gelse kunne han komme hjem.

DE DELTE EN "FYNSK FORAR"

Valdemar forteeller, at det for ham var
et nyt liv, der begyndte, da han kom
hjem fra hospitalet og bade opera-
tionen og meningitisindleeggelsen var
overstaet. Men sadan har det ikke helt

veeret for foreeldrene.

Henrik har ind imellem falelsen af, at
livet er fedt, og han har overskud til sig
selv og sin familie. Men det havde han
ogsa af og til, mens Valdemar var vir-
kelig syg: ”Sa til spergsmalet: Hvordan
foles det? Sa foles det ikke ret meget
anderledes end dengang, han havde
anfald. Det lyder maske paradoksalt,
men det er et faktum”.

"Den der sejrsrus, vi havde, da de
fandt anfaldenes udspring, den har
jeg ikke felt i samme grad siden”,
forteeller Nicoline, der stadig opfat-
ter Valdemar som en ung dreng med
epilepsi: “Han skal stadig have an-
faldbrydende medicin pa sig, siger
leegerne. Vi ma stadig ikke lade ham
veere alene med vand. Vi skal stadig
teenke pd det, som om han har epi-
lepsi, men bare ikke har anfald lige
for tiden. Jeg tor simpelthen ikke tro
pa, at det har virket. For vi har set det
for med medicin og dieet, hvor det
har virket en maned, og sa er han
veeltet omkuld igen”.

Lidt fest har der dog vaeret: “Jeg har
drukket den ol, jeg havde haft sta-
ende 1 et ar, som matte drikkes nar
han kom hjem fra operationen”, si-
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ger Henrik og forteeller, at familien
fik en god middag, ligesom han og
Valdemar delte en "Fynsk Forar" pa
arsdagen for Valdemars hjemkomst
fra sygehuset.

Selv om familien maske ikke har fe-
stet sa meget, som nogen kunne tro,
er de glade for, at Danmark har et
sundhedssystem og leeger, der gjor-
de, at Valdemar kunne blive opereret:

Vi er inderligt taknemmelige for, at
en leege har opereret Valdemar og gi-
vet ham muligheden for et nyt liv. Vi
er fulde af respekt over for, at nogen
vil patage sig den opgave og det an-
svar, det kraever. Og vi er s& impone-
rede over, at de evnede at finde Val-
demars fokus", siger Nicoline.

ALLE DE ULGSTE PROBLEMER

Selv om Valdemar maske ikke leengere
havde anfald, sa havde operationen
ikke fjernet alle de andre problemer,
epilepsien giver. Hvad skulle der nu
ske med Valdemar? Hvad med hans
skolegang og uddannelse? Hvordan
lgser man for eksempel det problem, at
han ikke kan fa SU, for godt nok er han
over 18, men en efterskole er ikke en
ungdomsuddannelse?

“Vi ramte en mur af andre kompli-
kationer”, forklarer Henrik: “Der var
noget antiklimaks over det. Det var jo
det bedste i hele verden, der var sket.
Det var fantastisk. Men vi kunne ikke
fejre det eller nyde det, for der var nye
kampe, der ventede”.

Henrik peger som eksempel pa det
efterslaeb Valdemar har pa mange om-
rader: “Néar man har sa meget, man
skulle have leert, fra man var syv til at-
ten og maske kun har lert en tredje-
del af det andre bern har leert, er der
et keempehul, der skal fyldes pa bedste
méde - og det er en stor opgave”.

Det giver ogsa bekymringer at han
skal pa efterskole, felger Nicoline op:
“Jeg er da sikker p4, at det nok skal ga,
men han skal for eksempel lige leere at

cykle i trafikken, inden vi sender ham
afsted. For det er jo sddan, de kommer
omkring”.

“Han er stadig i et beskyttet miljg, hvor
han bliver hentet i taxi hver morgen, li-
gesom da han var meget syg”, forteel-
ler Henrik: “Forst nar han har levet
ude af det miljg i et par ar og vi har set
ham sté pa egne ben og man kan se,
at det kan faktisk godt ga det her, sa
begynder der at blive mere ro”.

Henrik fortseetter: “Det er ikke sadan,
at jeg gar og tenker pa ham dagen
lang, men jeg kan meerke nede i ma-
ven, at vi er ikke feerdige med det her.
Vi er mere feerdige, nar han er godt i
vej med en ungdomsuddannelse”.

Nicoline er ogsd positiv, men stiller
samtidig spergsmalstegn ved, hvad det
vil sige at vende tilbage til et normalt
liv: “Jeg tror, at fordi der har veeret sa
mange ar, hvor Valdemar har veeret syg,
sa kan det vaere sveert at forholde sig
til et normalt liv. Hvad er “normalt”?
Nogle gange kan man have et billede
af, hvordan vi havde det engang. Men
fordi der er gdet sa mange ar, er det
ikke sikkert, at det er det billede, vi skal
tilbage til”.



FILAD

www.filadelfia.dk

Epilepsihospitalet FILADELFIA - Kolonivej 1 - 4293 Dianalund - Tif.nr. 5826 4200

Bedre livskvalitet

Epilepsihospitalet under FILADELFIA er Danmarks
forende og eneste hojt specialiserede hospital for
patienter med epilepsi.

Vi har i mange ar modtaget patienter med kompleks
epilepsi til undersegelse og behandling fra alle dele af
landet.

For de fleste af vores patienter er undersegelse og
behandling pa FILADELFIA et skridt pa vejen til en
bedre livskvalitet.

Med FILADELFIA tzet pa

Mange patienter kan have sveert ved at mestre deres
eget liv, selv med stor stette fra den narmeste fa-
milie. Det betyder, at der kan vare behov for at blive
hjulpet med en saerlig indsats - hvilket hospitalet og
Specialradgivningen kan hjzlpe til med.

For bern og unge tilbydes blandt andet undervisning
under indlaeggelse pa landets eneste skole af sin art.

Er det svaert at klare tilvarelsen i eget hjem, sa tilby-
der vi sociale degn- og dagtilbud i Sore og Juelsminde
Kommuner.

Det er dit valg

Som patient har du ret til at blive henvist til FILADEL-
FIA, uanset hvor i landet du bor - for hospitalet er en
del af sundhedsloven (§79).

Du kan bede om at blive henvist fra din praktiserende
lege/-speciallage, regionernes neurologiske afdelin-
ger eller berneafdelinger (paediatri).

Uden omkostning for dig

Det er det offentlige sundshedsvaesen, der betaler for
undersagelse og behandling pa FILADELFIA. Besag
FILADELFIAs hjemmeside eller kontakt os for yderli-
gere information.

1A

Epilepsihospital og sociale degn- og dagtilbud
- til mennesker med epilepsi,
erhvervet hjerneskade og sevnforstyrrelse

B 07.2016 | DANSK EPILEPSIFORENING | SIDE 9




TEMA:
HVERDAGENS BELASTNINGER

Epileptiske anfald “kommer som et lyn
fra en klar himmel”, men der er nogle
ting, der oger risikoen for, at torden-
vejret ruller gennem hjernen. Det er
forst og fremmest, hvis man glemmer
at tage sin medicin og derudover er det
seerligt, hvis man har temmermaend,
mangler sgvn eller er stresset.

Nar der kommer et epilepsianfald, er
det fordi den skrebelige balance mel-
lem hjernecellerne er blevet forstyrret,
forklarer professor, overleege dr. med.
i epilepsi Anna Sabers: “Der er nogle
grupper af nerveceller, der er dét, vi kal-
der hypereksitable. Det vil sige, at de er
overreagerende - formentlig fordi der
mangler nogle andre heemmende og
kontrollerende nerveceller — s& hele den
stabilitet, der er mellem nervecellerne,
kommer midlertidigt ud af kontrol”.

Stress kan gere det hele veerre: “Hvis
der bliver skubbet yderligere til den
balance; for eksempel hvis man er me-
get treet eller stresset, eller der sker an-
dre ting, der forstyrrer hjernen, bliver
risikoen for overbalance og ustabilitet
storre”.

SIDE10 | DANSK EPILEPSIFORENING | 02.2016

Af Per Vad
pervad@epilepsiforeningen.dk

Stress pavirker ogsa en anden, stor
anfaldsprovokerende faktor, nemlig
sgvnproblemer: “Hvis man er stres-
set, heenger det ofte sammen med, at
man sover darligt, vigner om natten
eller ligger vagen og spekulerer pa alt
muligt, sa sevnkvaliteten bliver darlig”.

HVORDAN OPSTAR STRESS?

Okay, stress skal man altsd prove at
undgd. Men hvordan opstar stress?
Ifolge materiale fra blandt andet Sund-
hedsstyrelsen er det stress, ndr man
oplever, at der ikke er balance mellem
de udfordringer, man star over for, og
ens muligheder for at handtere udfor-
dringerne.

Stress kan bade komme fra arbejdsli-
vet og privatlivet. Hvis en patient med
epilepsi kommer til kontrol og har
veeret anfaldsfri, men har féet anfald
igen, eller hvis anfaldskalenderen viser
flere anfald, end der plejer at veere, er
det forste, Anne Sabers vil spgrge om:
“Har du husket tage din medicin?”
Hvis det ikke er problemet, er det nae-
ste sporgsmal: "Er der sket noget nyt
i dit liv?”

2\

STRESS ER EN AF DE STERSTE ANFALDSPROVOKERENDE FAKTORER.
VIHAR TALT MED PROFESSOR | EPILEPSI, ANNE SABERS, OM, HVAD MAN
SKAL GERE, HVIS MAN FAR ANFALD AF AT HAVE FOR MEGET OM JRENE
ELLER FOR MANGE BEKYMRINGER, DER FARER RUNDT | HJERNEN

”"Hvis man far flere anfald, fordi man
har faet et nyt job, eller man har faet
sma bern, der veekker én hele tiden, el-
ler man er stresset over at have en gam-
mel mor, der skal pa plejehjem — hvad
som helst - er det ofte nogle faktorer,
man ikke lige kan gd ind og lave om
pa, men man kan maske godt f4 noget
hjeelp til det. Eller hvis man er bevidst
om, hvad der er galt, kan man ga hjem
og sige: Det her familieproblem er det
ikke mig, der skal lase”, siger professo-
ren og opfordrer os til at tage imod den
hjeelp, som andre tit tilbyder os, nar vi
har meget om orene:

“Nar barnet sover sa fa ogsa selv no-
get sovn i stedet for at gere huset rent,
bage brgd og vaske tej. Det er tit noget,
som eksempelvis bedsteforaeldrene
gerne vil hjeelpe med”.

BEDRE MENTAL HYGIEJNE

Stress behgver ikke veere noget, der
kommer udefra. Det kan ogsa veere os
selv, der stiller urimelige krav til vores
liv og hjem og hvordan vi vil fremsta,
ligesom vi maske nogle gange er for
darlige til at slappe af:



“"Man har den her sygdom og den for-
drer, at man tager nogle hensyn til sig
selv”, siger Anne Sabers og tilfgjer: “Man
skal acceptere sig selv som god nok og
ikke stresse for at leve op til glansbilleder
af det perfekte liv og det perfekte hjem”.

"Vi er ogsd i stigende grad blevet darli-
gere til at begreense de ting, der stresser
hjernen. Vi har TV’et kerende, mens vi
sidder ved computeren og der samtidig
er et barn, der taler til os, mens vi sender
beskeder med telefonen. Den slags, tror
jeg, stresser os unedvendigt, og man
kunne godt ove sig i at have lidt bedre
hygiejne med sig i den sammenhaeng,
sd man tager vare pa, at ens hjerne fo-
kuserer pa én opgave ad gangen”.

“Man har fundet ud af, at det bla lys fra
skeermen pa iPad, mobil, computer og
TV heemmer frigerelsen af vores natur-
lige sevnhormoner. Og mange menne-
sker gar jo i seng med deres iPhone og
chatter med andre, skal lige sige god-
nat, spille et spil eller alle mulige andre
ting. Det gor, at man har risiko for at fa
en darligere naturlig sevnfunktion.

“Laeg alle maskinerne vak en
time inden du skal sove”,

lyder professorens opfordring.

"Leeg alle maskinerne veek en time in-
den du skal sove”, lyder professorens
opfordring.

“Der er nogle unge mennesker, der si-
ger: “Jamen, det kan ikke lade sig gore.’
Der ma man bare sige, at det er et valg,
man tager: Skal man absolut snakke
med alle sine venner den sidste time,

inden man prover at falde i sgvn?”

”Alt andet lige er det jo ogsa mere an-
strengende for hjernen, hvis den far

besked om et eller andet, to minutter
for man skal sove, og sa ligger man og
spekulerer over det”.

S/ET ORD PA BEKYMRINGERNE

Man kan ogsa ga og veere nerves over
noget, og det kan stresse en: ”“Hvis
man skal giftes, kan det veere et mare-
ridt at ga og teenke pd, at man star der-
oppe ved alteret og skal til at sige ja, og
sa far man et anfald. Det ville vaere me-
get kikset. Og der er mange tilsvarende
situationer: Ens barns forste skoledag,
hvor man gerne vil stille op og veere
den perfekte mor, dér vil det ogsa veere
rigtig darligt at fa et anfald. Heldigvis
kommer anfaldene som regel forst bag
efter — nar man slapper af. Sa angsten
for at det skal ske, lige i det afgerende
ojeblik, er unedvendig stor”.

"Det er meget almindeligt — uanset
hvilken epilepsiform man har — at an-
faldene kommer, nar man slapper af;
for eksempel om natten ndr man sover.
Det er sjeeldent, at det foregar, nar man
er allermest aktiv, men efter at man
har veeret aktiv, og hvis man har vee-
ret overaktiv i tankesaet, for eksempel
i forbindelse med stress, kan der godt
komme anfald”.

Anne Sabers opfordrer til, at man taler
med nogen om sine bekymringer. For
hvis man far snakket med nogen om det
og far formuleret, at det er sadan, man
har det, kan det godt deempe angsten.

Desveerre kan man ogsa gd med nogle
stressende bekymringer, der kan veere
svaere at slippe af med: “Heldigvis har
to tredjedele deres anfald under kon-
trol — dem herer vi bare ikke sa meget
om. Men blandt dem, der ikke har deres
anfald under kontrol, er der nok nogle,
der gar rundt med en permanent angst
for, hvilken situation de er i, neeste gang
der kommer et anfald. Man er bekymret
for, om man falder og slar sig eller at ens
bern ser det og bliver kede af det. Og
det er relevante bekymringer, som er
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fuldt forstaelige”, siger professoren og
peger pa, at det kan blive en ond cir-
kel med angst, der giver stress, der giver
anfald, der giver angst.

NAR JOBBET STRESSER

Stress kan ogsd komme i forbindelse
med arbejdet: “Det kan veere stres-
sende at arbejde for meget, men det
kan ogsa veere stressende at veere ledig
og soge arbejde og veere angst for, at
man ikke finder noget job eller man
gar og er usikker pd, hvordan man far
et fleksjob”.

Hvis man fér flere anfald pa grund
af stress, ma man gore noget ved de
omsteendigheder, der stresser en: “Jeg
tror ikke, at man kan kompensere med
medicin. Man kan selvfelgelig prove,
men der er min erfaring, at det ikke
virker. Man kan i nogle tilfeelde preve
med noget medicin, der kan hjeelpe dig
til at sove igennem. Det kan man gore
i en kortere periode, indtil man har
faet brudt den onde cirkel og igen har
overskud og kan overskue tingene”.

“Hvis man for eksempel er skole-
leerer og hidtil har haft det godt
med at undervise de store born,
og nu er blevet bedt om at starte
en 1. klasse og bliver stresset ved
tanken om, hvad der vil ske, hvis
man fér anfald foran de sma ele-
ver, er der ikke andet for, end man
maé prove at komme tilbage til at
undervise de sterre barn”. Alterna-
tivt kan man veere nedt til at soge
et andet job.

”Hvis man kan meerke, at man

er ved at blive stressset,

kan man preove at fa

nogle redskaber, der

kan hjelpe en. Man

kan dyrke yoga, det virker afstressende.
Mindfulness er ogsa en god ide. Eller
man kan fa andre til at aflaste en, hvis
man er overbebyrdet”, opsummerer
professor Anne Sabers.
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DEN VARSTE PERIODE
VAR ARENE MED

FLEKSJOB

FOR THORKILD VAR ARENE MED FLEKS.OB ET ARTI MED
STRESSENDE USIKKERHED 0G PRES FRA ARBEJDSGIVERE, DER
FREMKALDTE ANFALD. | DAG TAGER HAN DET ROLIGT BADE VED
BILLARDBORDET 0G SOM AKTIV | FRIVILLIGCENTERET

Thorkild Wilson Fons er 48 ar, fortids-
pensionist og bor i Humlebeek. Thor-
kilds epilepsi blev opdaget, da han som
femarig sad og stivnede foran det flim-
rende billedrers-tv. Det er 43 ar siden,
og fjernsynsskeerme har eendret sig
fundamentalt siden, sd i dag er der ikke
noget problem med at se pa tv.

Selv om han ikke var anfaldsfri, gav
hverken skolearene eller studietiden,
hvor han studerede til teknisk tegner,
ham nogle serlige problemer. Men da
han blev voksen, eendrede hans epi-
lepsi sig, og han begyndte at fa flere og
kraftigere anfald, der ofte blev indledt
af en ubehagelig smag i munden og
endte med bevidstlashed og kramper.
Han fik blandt andet problemer pa
arbejdet: “Jeg var lige preecis fra den
argang, hvor man gik veek fra at veere
en teknisk tegner, der sad og tegnede
pa papir, og over til at veere en teknisk
assistent, der sad og arbejdede ved en
computer”, forteller han.

Han kunne ikke tale at sidde og arbej-
de koncentreret foran 90’ernes com-
puterskeerme. Han fik anfald. Og han
matte opgive sit arbejde og blive fleks-
jobber. Computerskeermene har ogsa
endret sig med tiden, sa i dag kan han
godt sidde ved sin tablet eller laptop;
bare han husker at holde nogle pauser.

DE V/ERSTE AR

Thorkild har haft epilepsien som folge-
svend i alle perioder af sit liv: Som barn,
som ung og studerende, som teknisk as-
sistent, som fleksjobber og nu som for-
tidspensionist, der er aktiv som frivillig i
kommunens frivilligcenter. Den veerste
periode, ndr det drejer sig om livet med
epilepsi, var tiden som fleksjobber:

“Den svaereste periode var der, hvor jeg
var i fleksjob, hvor jeg ikke folte mig rigtig
hjemme og ens situation ikke var sikker”.

Op gennem 00’erne havde han fem
fleksjob, som han enten matte opgive




pa grund af arbejdsbyrden eller som
ikke blev forleenget pa grund af mang-
lende bevillinger. Thorkild husker det
som en periode med stressende usik-
kerhed for hans jobsikkerhed og stres-
sende krav fra arbejdsgiverne:

"Da jeg kom over i fleksjob,
oplevede jeg, at arbejdsgiverne

havde meget svaert ved at
respektere mine arbejdstider”.

"Dajeg kom over i fleksjob, oplevede jeg,
at arbejdsgiverne havde meget sveert ved
at respektere mine arbejdstider”.

“Hvis man er pa en arbejdsplads, hvor
der er noget, der skal gores feerdigt, ma
arbejdsgiveren alligevel acceptere, at
man kun kan veere der den aftalte tid.

 Thorkild har faet fzerre anfald. Til gengzld kan anfaldene vaere
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Z N slemme._ De seneste to gange er han endt i en slags koma med
- slanger i halsen for at fa hjzlp til vejrirekningen.

Den ekstra tid, man ellers skulle veere
der, kan gere, at man risikerer et an-
fald”, forklarer han og naevner et job pa
en planteskole som eksempel: “Det gik
godt med at lose opgaverne, men efter
et ar gjorde arbejdsgiveren det, at han
pressede pa og ville have mig til at ar-
bejde i leengere tid. Det udloste faktisk,
at jeg faldt om pa arbejdspladsen”.

"Man kan meerke, nar det er ved at
blive mere, end man kan klare” beskri-
ver Thorkild: “Man kan fornemme det
som en folelse i kroppen; som en sit-
ren. S4 ma man sige fra: ‘Det kan jeg
desveerre ikke”.

Arene med skiftende fleksjob var ogsa
et arti preeget med en evig, stressende
utryghed: “Det er jo ikke seerlig rart at
skifte arbejde sa mange gange”.

”Som fleksjobber skal man ogsa selv
veere opmeaerksom pa sin arbejdssitua-
tion. Hvis det er et almindeligt arbejde,

ved man, hvis man skifter chef, men
som fleksjobber far du ikke at vide, hvis
din sagsbehandler pludselig skiftes ud.
Det skal man selv holde styr pa og
prove at veere pa forkant med tingene”.

AKTIV | CAFE FOR LEDIGE

I 2007 fik Thorkild en epilepsiopera-
tion, hvor man fjernede 60 % af det
omrade i hjernen, der udleser anfald
hos ham.

"Efter operationen besluttede jeg mig
for, at jeg ville soge om fortidspension
og fa noget mere ro, og det har betydet,
atjeg har faet det bedre”, fortaeller han.
I dag far han sjeeldent anfald: “Jeg
havde ét nytarsnat og sa havde jeg ét
sidste efterar”. Til gengeeld kan anfal-
dene godt veere slemme: “"Mine anfald
er gaet fra at veere sddan nogle mel-
lemsvaere anfald til, at jeg de seneste to
gange kom i en slags koma, hvor jeg
la med en slange ned i halsen for at
kunne treekke vejret”.
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Selv om Thorkild i dag er fertidspen-
sionist, og ger hvad han kan for at sikre
den nedvendige ro i tilveerelsen, lever
han stadig et aktivt liv, hvor han blandt
andet laver frivilligt arbejde i kommu-
nens frivilligcenter.

"Jeg har de seneste tre dr vaeret med i
en café oppe i frivilligcenteret, hvor vi
har hjulpet ledige og fleksjobbere med
at fa arbejde”.

Det er usikkert om initiativet, der hed-
der ”Café Vendepunktet”, og blandt
andet tilbyder samtaler og foredrag,
kan fortseette. Derfor har han planer
om at veere med til at starte en café-
aktivitet for mennesker med epilepsi
i Nordsjeelland, hvor man kan stette
hinanden.

Han er i “Café Vendepunktet” fa dage
om ugen i en time til halvanden. Der-
udover er han hver tredje uge et par
timer pa biblioteket, hvor han er en af
de frivillige, der hjeelper borgere, der
har sveert ved IT, med at bruge kom-

VIDSTE DU?

SYMPTOMERNE PA LANGVARIG STRESS

* Hovedpine pa grund af muskelspaendinger.
e Svimmelhed pa grund af treethed.
* Muskelspeendinger, specielt i nakke og

skuldre.

¢ Tendens til svedeture uden fysisk aktivitet.
o Andedreettet bliver hurtigere og mere over-

fladisk.

* Hjertebanken med uregelmeessig rytme.

¢ Stikkende smerte i hjertet.

* Problemer med fordgjelsen: Kvalme, hals-
brand, svien i maven og diarré. Eller forstop-

pelse og appetitlashed.

¢ Sexproblemer. Maend kan blive impotente, og
begge kon kan miste lysten til sex.

* Nedsat immunforsvar, som fx medferer hyp-
pige forkelelser, forsinker sérheling m.v.

(Kilde: Sundhedsstyrelsen)
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munens digitale service. Han husker
dog at passe pa sig selv: “Jeg tager ogsa
nogle pauser, og gor maske kun nogle
fa ting i lobet af ugen, for at undga at
stresse og komme i den situation, at jeg
falder om og vagner pa hospitalet”.

BILLARD ER PSYKOLOGI 0G MATEMATIK

Epilepsien forhindrer ham heller ikke i
at spille billard pé turneringsplan. Sam-
men med sine holdkammerater spil-
lede han sidste ar sit hold fra Helsinger
Sportsbillardklub op i tredje division, og
i ar har de beholdt placeringen.

Han har enkelte gange haft anfald un-
der en kamp: “Jeg stod ved bordet og
kunne meerke en sitren i kroppen og sa
gik der et minuts tid, hvor jeg sa ville
sette mig ned. Det neeste, jeg husker,
var, at jeg vagnede op pa sygehuset”.

”Nar vi er ude at spille, forteeller jeg al-
tid, at jeg har epilepsi. Og hvis jeg star
ved bordet og kan meerke, at der er et
eller andet, sa seetter jeg mig pa en stol
og slapper af et gjeblik”.

Pa trods af de enkelte gange han har
faet anfald i forbindelse med en kamp,
kan billard godt veere en god afstres-
sende ovelse: “Det hele handler om
psykologi og matematik”, forklarer
Thorkild om spillet: “Man skal preve
at have det, som om man spiller alene
hjemme i klubben, eller som om man
star i en boble uden nogen

omkring sig. Det med at
man misser en ball eller
ikke laver point, er lige
meget. Det skal man
ikke blive sur over.
Det er det naeste

stad, der teeller”.

KORTVARIG 0G LANGVARIG STRESS

Kortvarig stress skeerper opmaerksomheden, oger

koncentration og fokus, indleeringsevne og hukommelse.
Men kraftig, kortvarig stress kan dog ogsa give forvir-
ring, angst og handlingslammelse.

Langvarig stress er en tilstand af vedvarende anspeendt-

hed og ulyst. Langvarig stress kan overbelaste hukom-

melsen og koncentrationen, sa de “seetter ud”. Ved lang-
varig stress far man for meget sukker og fedt i blodet,

og dette belaster hjertet, kredslebet og reguleringen af

blodsukkeret. Langvarig stress giver desuden forhgjet

blodtryk, som ogsa belaster hjertet og kredslebet. Ende-

lig kan langvarig stress sveekke immunforsvaret, s man
bliver mere modtagelig for infektioner.

Man kan blive syg af langvarig stress

En langvarig stresstilstand er ikke en sygdom i sig selv —

men langvarig stress kan fere til alvorlig sygdom. Derfor
er det vigtigt at gare noget ved sin stress, inden det gar galt.

(Kilde: Sundhedsstyrelsen)
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DANSK EPILEPSIFORENING AFHOLDER IGEN 12016 DET
MEGET EFTERSPURGTE 0G POPUL/ARE FORALDREKURSUS.

Kurset afvikles uden barn. Formalet med kurset at tilbyde undervisning og infor-
mationer med dialog og l@ring samt give redskaber, der gar det lettere at passe og

pleje barnet i hverdagen.

FOKUS FOR KURSET ER:

o Grundig introduktion til epilepsi og
behandlingsmuligheder.

o Erfaringsudveksling om livet i familien
med et barn med epilepsi.

o Pdagogiske udfordringer og lgsnin-
ger i dagligdagen.

o Sociale aspekter ved epilepsi.

Underviserne pa kurset er alle erfarne
fagfolk fra epilepsiomradet.

TID 06 STED:

Kurset finder sted fra fredag eftermid-
dag til sandag efter frokost pé:
Danhostel Fredericia Vandrehjem, Vestre
Ringvej 98, 7000 Fredericia

UDBYTTET VED KURSET
ER BLANDT ANDET:

hente hjelp.

starre netvaerk.

Co
Ictal ¥ Care

med et barn med epilepsi.

0g sgskende.

bedsteforaldre til barnet.

o Starre viden om epilepsi og behand-
lingsmuligheder samt hvor man kan

o Erfaringsudveksling med mulighed for

o Konkret brugbar viden til hverdagen

o Stgrre viden om kognitive funktioner
og pavirkninger ved epilepsi.

o Stgrre viden om handlemuligheder

bl.a. i forhold til skole, hjemkommune

* Bedre dialog og feelles forstaelse med

PRIS:

Deltagelse i kurset koster kr. 3.995,- pr.
person. Der er mulighed for at sgge
kommunen om betaling af kursusafgif-
ten. Bemark, at du kan hente et ansgg-
ningsskema pa foreningens hjemmeside.
Husk at sgge i god tid!!

TILMELDING 0G YDERLIGERE
OPLYSNINGER:

Yvonne Sommerlund
yvonne(depilepsiforeningen.dk
TIf. 6611 9091

TIVOLIREVYEN

Vi har fa pladser tilbage til udflugten til
Tivoli i Kebenhavn den 25. juni (inkl. lLaakker middag).

" FORSTTIL °
 MBLLE-FOR :
. DEHURTIGE -

Bustransport med opsamling flere steder pa Sjeelland. Pris kr. 650.

Tryghed er altafgerende for mennesker med
epilepsi, for deres plejepersonale og for deres
pargrende.

Knop Elektronik i Struer har udviklet
epilepsi/krampealarmen EPI-900 for at skabe
den storst mulige sikkerhed for epilepsipatienter.
EPI-900 har indbygget verdens mindste
rystefaler og kan bruges i alle typer senge.

Tilmelding til: tommyjoergensen@epilepsiforeningen.dk eller 3028 5941.

RX900-2 Modtager

Den "sladrer” med det samme ved
kramper og forhgjet beveegelsesaktivitet.
Den er nem at installere og kan tages
med overalt.

Med EPI-900 er epilepsipatienter
aldrig alene.

www.knop.dk

EPI900 Alarm -

KNOP

Fabriksvej 20

DK - 7600 Struer

TIf. +45 9784 0444
Mail: knop@knop.dk

A ¢
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Af Lotte Hillebrandt
lotteh@epilepsiforeningen.dk

V/ER OPM/ERKSOM PA . 4

FENVTOIN &

FENYTOIN “DAK” 100 MG ER UDGAET, DA FIRMAET TAKEDA

LOTTE HILLEBRANDT

sygeplejerske og faglig konsulent;
lotteh@epilepsiforeningen.dk

Radgiver om sundhedsfaglige
spargsmal.

HELLE OBEL

socialrédgiver;
helleobel@epilepsiforeningen.dk

Radgiver om socialfaglige
spergsmal.

Medlemmer kan enten ringe eller
maile til foreningens radgivere pa:

Tif.:66 11 90 91

Tirsdag kl. 09.00 —14.00
Torsdag kl. 09.00 —12.00
samt k. 14.00 —18.00
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VALGTE AT TRAKKE SIG FRA DET DANSKE MARKED.

Der findes ikke andre markedsforte
leegemidler med Fenytoin pa markedet
i Danmark, men det er fortsat muligt
for danske patienter at fa alternative
Fenytoin-praeparater udleveret.

Det kreever, at patientens laege soger
Leegemiddelstyrelsen om udleverings-
tilladelse til Fenytoin-praeparater med
markedsferingstilladelse fra udlandet.

Derudover er det ogsa muligt at fa
fremstillet Fenytoin-tabletter magistrelt
pa recept fra Glostrup Apotek og Skan-
derborg Apotek, og dette behgver ikke
dispensation fra Leegemiddelstyrelsen.

Leegemiddelstyrelsen oplyser samti-
dig, at leeger skal vaere opmeerksomme
pa, at Fenytoin har et sneevert terapeu-
tisk interval. Der kan derfor veere for-
skelle i den absorberede maengde Fe-

nytoin mellem forskellige preeparater,
ogsé selv om styrken er den samme.
Leegemiddelstyrelsen anbefaler derfor,
at leegerne maler patienternes serum-
koncentration af Fenytoin ca. 1 uge
efter preeparatskift, og nar det i ovrigt
findes klinisk indiceret, for eksempel
ved anfaldsforveerring.

Veer opmeerksom pa, at leegen skal hu-
ske at soge om enkelttilskud til hver
enkelt patient, da man ellers ikke auto-
matisk fér tilskud til Fenytoin.

Har du endnu ikke har talt med din be-
handlende leege i forbindelse med skift
i preeparat, vil vi opfordre dig til at tage
kontakt og aftale neermere. Hvis du
oplever problemer i forbindelse med
skiftet, er du velkommen til at kontak-
te Epilepsiforeningens sygeplejerske,
Lotte Hillebrandt.

— BRIVIACT

Et nyt epilepsiprodukt med navnet Briviact, er blevet markedsfert i

Danmark.

Indholdsstoffet i Briviact er Brivaracetam.

Briviact bruges som supplerende behandling af epileptiske anfald og
produktet er blevet godkendt til generelt klausuleret tilskud (det vil
sige, at leegen skal anfere recepten med ordet "tilskud").

Briviact findes som tabletter i 4 forskellige doser, som oral oplesning og

som injektionsoplesning.

Vil du vide mere om Briviact, kan du ga ind pa www.minmedicin.dk



Af Helle Obel
Helleobel@epilepsiforeningen.dk

SA N/ERMER SOMMERFERIEN SIG

— SKAL DU UD AT REJSE?

INDEN DU DRAGER TIL UDLANDET, KAN DET BETALE SIG AT FA STYR PA BLANDT
ANDET REJSEFORSIKRING, SA DU UNDGAR UBEHAGELIGE OVERRASKELSER

REJSESYGESIKRING

En veesentlig ting at veere opmeerksom
pé, hvis du skal rejse, er, at det gule sund-
hedskort ikke kan benyttes som rejsesy-
gesikring. Skal du rejse til et andet EU/
E@dS-land” eller Schweiz, skal du med-
bringe det bld sundhedskort. Hvis du
ikke allerede har et blat sundhedskort,
kan det bestilles via www.borger.dk.

Med det bl sundhedskort er du sikret be-
handling pa samme vilkar som borgere i
det land, du rejser til. Det betyder ogs3, at
hvis du rejser til et land, hvor der er egen-
betaling p& behandling, skal du selv deekke
den del af udgiften, der er egenbetaling.

Udover at du skal betale en eventuel
egenbetaling pa sygebehandling i det
enkelte land, deekker det bla sundheds-
kort heller ikke ved behov for en even-
tuel hjemtransport.

Pa Styrelsen for Patientsikkerheds hjem-
meside, www.stps.dk, kan du fa oplys-
ninger om, hvad det bla sundhedskort
deekker i de enkelte lande.

Hvis du rejser uden for et EU/EQS-land
eller Schweiz, eller i ovrigt ensker en
bedre deekning, end den du far med det
bla sundhedskort, skal du tegne en pri-
vat rejseforsikring.

Kontakt dit forsikringsselskab for at
sikre dig, at du kan tegne en rejseforsik-
ring, der deekker udgifter i forbindelse
med epilepsien, sd du undgar uventede
udgifter til en eventuel behandling.

Hvis du er ordineret medicin, der in-
deholder euforiserende stoffer, skal du
veere opmeerksom pa, at du ikke frit kan
indfere medicinen i andre lande.

Rejser du til et af Schengen-landene,
skal du medbringe et sakaldt pillepas,
som apoteket udfeerdiger. Apoteket kan
ogsa veere behjeelpelig med oplysninger
om, hvilken medicin, der kreever pillepas.

Uden for Schengen-landene geelder pil-
lepas ikke og du ber derfor rette hen-
vendelse til ambassaden for det land, du

NYT FRA RADGIVNINGEN

rejser til, sa du kan fa oplysninger om de
geeldende krav, som kan veere forskellige
fra land til land. Forvent, at leegen skal
udfeerdige en attest, som skal legaliseres
af Udenrigsministeriet.

Medbring eventuelt en recept pa den
ordinerede medicin i tilfeelde af, at du
mister medicinen undervejs. Keber du
medicinen i et andet EU/E@S-land, kan
du fa refunderet udgiften i Danmark pa
samme vilkdr, som hvis medicinen var
indkebt i Danmark.

BVRIGE RAD

Pa foreningens hjemmeside kan du fa
flere gode rad, hvis du skal ud at rejse.
Du kan blandt andet leese om: Baderad,
hvornar du skal tage din medicin ved
rejser over tidszoner, hvad du skal veere
opmeaerksom pa ved heje temperaturer
samt bevilling af eventuel ekstra hjeelp
efter serviceloven, der er nedvendig for
at rejsen kan gennemferes.

Se mere pa
www.epilepsiforeningen.dk

*EQS star for Europeeisk @konomisk Samarbejdsomrade og bestér af medlemslandene i EU, enkelte lande udenfor EU, som for eksempel Norge
og Island, samt oversgiske omrader under EU-lande som f.eks. Azorerne eller De kanariske ger. Sidstneevnte er en del af forskellige EU-lande,
men har seerstatus i forhold til EU-samarbejdet. En fuld liste over E&JS-lande kan ses pa Skat's hjemmeside: www.skat.dk.
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Af Thomas Holberg
thomas@epilepsiforeningen.dk

UDDANNELSE & 4|
ARBE JDSMARKEDET kel
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SELVOM MENNESKER MED EPILEPSI HAR UDDANNELSER, DER MATCHER DEN @VRIGE BEFOLK-
NING, HAR DE STORE BESKAFTIGELSESPROBLEMER. EN MEDLEMSUNDERSBGELSE VISER,
AT HVER FEMTE ER PA FRTIDSPENSION 06 NAESTEN 8 PROCENT ER PA KONTANTHJ/LP

I vinteren 2015 gennemferte Dansk
Epilepsiforening en medlemsundersg-
gelse blandt 365 voksne med epilepsi
og deres parerende. I denne artikel
gennemgar vi nogle af de mest interes-
sante resultater, ndr det drejer sig om
uddannelse og arbejdsmarked, lige-
som vi forteeller lidt mere om, hvordan
vi anvender medlemsundersegelser i
foreningens politiske arbejde.

UDDANNELSE

Som udgangspunkt har vi spurgt ind til
vores medlemmers uddannelse, og sa
har vi sammenlignet med befolknin-
gen generelt.!

Som det fremgdr af tabellen herover-
for, har vores medlemmer et uddan-
nelsesniveau, der nogenlunde matcher
befolkningen som helhed med nogle
veesentlige forbehold: For det forste er
der 4 % blandt mennesker med epi-
lepsi, der slet ikke har afsluttet en fol-
keskoleuddannelse. For det andet er
vores medlemmer underrepraesenteret,
nar det geelder de erhvervsfaglige ud-
dannelser. Det kan der veere mange
forskellige forklaringer pa, men det er

indlysende, at en epilepsi-diagnose har
betydning i forhold til et karrierevalg
som for eksempel tomrer eller andre er-
hvervsfaglige karrierevalg. Til gengeeld
er vores medlemmer overrepraesente-
ret, nar det geelder korte og mellem-
lange videregdende uddannelser.

ARBEJDSMARKED 0G FORS@RGELSE

Resultaterne om uddannelse er inte-
ressante. For selv om vores medlem-
mer nok far en uddannelse, sd ser det
ud til, at det ikke er nok til, at alle finder
fodfeeste pa arbejdsmarkedet. Tabellen

nedenfor viser vores medlemmers ind-

I Dansk Epilepsiforening meder vi
ofte fagfolk og politikere, der bliver
overraskede, nar vi forteeller dem, at
epilepsien har alvorlige konsekvenser
for vores medlemmers deltagelse pa
arbejdsmarkedet. Mange mennesker
tror, at epilepsi er en sygdom, som
kan klares med medicin, hvorefter
man sa lever et liv nogenlunde som
andre. Sddan er det for nogle, men,
som tallene ogsa viser med al tyde-
lighed, har epilepsien en betydning
for tilknytningen til arbejdsmarkedet
for mange andre. Kun lidt over % har
deres primeere indteegtsgrundlag fra

teegtsgrundlag. lonindteegt. 22 % - over 1/5 - lever

Hojst gennemfarte uddannelsesniveau Men. med epilepsi Befolkning generelt
Ingen 40%

Grundskole (Folkeskole eller lignende) 14.5% 20.0%
Gymnasial uddannelse (Gymnasiet mm.) 141% 6.0%
Erhvervsfaglig uddannelse (f.eks. murer, gartner) 23.8% 36.0%

Kort videregaende uddannelse (f.eks. multimedesigner) 12.9% 5.0%
Mellemlang videregaende uddannelse (f.eks. leerer) 17.3% 16.0%
Bacheloruddannelse (BA. fra universitet) 2.4% 2.0%

Lang videregdende uddannelse (f eks. cand mag) 8.1% 9.0%
Forskeruddannelse 0.8% 1.0%

Ved ikke 2.0% 5.0%

! Kilde: Danmark i tal 2015 udgivet af Danmarks Statistik. I sammenligningen er det nedvendigt at tage et lille forbehold, idet Danmarks Statistik
maler pa de 25-64 arige, mens deltagerne i vores undersogelse er mellem 18-64 ar. Man ma derfor antage, at gruppen med grundskole/gymnasial
uddannelse er overrepraesenteret i forhold til befolkningen generelt, da flere i vores undersggelse ikke har afsluttet deres uddannelse.
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Hvad er dit (personen med epilepsi)
primare indtzgtsgrundlag?

Lpnindtegt 21.2%
Dagpenge 4.2%
U 9.3%
Sygedagpenge 45%

Barselsdagpenge 0.3%
Kontanthjelp 7.6%

Stattet beskeftigelse
(f eks. job med lgntilskud) 0.6%

Revalideringsydelse 1.4%
Fleksjob/skanejob 11.8%
Fortidspension 22.2%
Efterlan 0.6%
Folkepension 51%

Ingenting 11%
Andetfved ikke 4.2%

af fortidspension, 7,6 % er henvist
til kontanthjeelp — begge dele ligger
langt over gennemsnittet for menne-
sker uden epilepsi. Det er interessant
set i lyset af, at der ikke er den store
forskel, nar vi ser pd uddannelse i den
samme gruppe. En naturlig forklaring
pa dette feenomen er, at epilepsi er en
lidelse, man kan fa igennem hele li-
vet. Du kan altsa sagtens have taget
en uddannelse for senere at fa tilkendt
en fortidspension pa grund af nedsat
arbejdsevne forarsaget af epilepsien.
Det kan dog ikke alene forklare den
store forskel, og det er Dansk Epi-
lepsiforenings overbevisning (ogsa
baseret pa vores gvrige erfaringer fra
kontakt med vores medlemmer), at
forskellen ogsa siger noget om barri-
erer pa arbejdsmarkedet.

UNGE MED EPILEPSI 06 KONTANTHJALP

Unge med epilepsi og kontanthjeelp er
et eksempel. Kontanthjeelp er en inte-
ressant sterrelse, fordi det sa at sige er
“renset for epilepsi-faktoren”. Nar vi
for eksempel kikker pa fertidspension,
er der dbenlyse grunde til, at menne-
sker med epilepsi adskiller sig fra resten
af befolkningen, fordi deres epilepsi har
betydning for deres arbejdsevne. Kon-
tanthjeelp er anderledes, da ydelsen som
udgangspunkt er teenkt som en midler-
tidig forsgrgelse, man far, hvis man pa
grund af sociale eller andre problemer
ikke er i stand til forserge sig selv. Det
betyder ogsa, at man burde forvente en
nogenlunde tilsvarende andel af unge
med og uden epilepsi med kontant-
hjeelp som forsergelsesgrundlag. Men
som det fremgar af figuren? herunder,
er det ikke tilfeeldet.

Andelen af unge med epilepsi pa kon-
tanthjeelp er cirka dobbelt sa stor som
andelen af unge uden. Det er svaert at

Unge mellem 18-29 og kontanthjzlp
12%

10%

8%
6%
&%
L%
0%

Befolkningen Mennesker
- generelt med epilepsi
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tolke dette anderledes, end at det er
epilepsien, der er hovedforklaringen
pa, at de unge havner pd kontanthjeelp,
og tallene vidner derfor om manglen-
de indsatser og unge, der ikke far den
stotte, de har brug for.

ANVENDELSE AF MEDLEMS-
UNDERSBGELSER | POLITISK ARBEJDE
I Dansk Epilepsiforening anvender vi
sadanne medlemsundersogelser i vo-
res politiske arbejde. For det forste far
vi en grundleeggende viden om med-
lemmer. Det bruger vi til at prioritere
indsatser. For eksempel er det indly-
sende, pa baggrund af denne underse-
gelse, at omrader som fertidspension
og kontanthjeelp er vigtige for vores
medlemmer. Vi har ogsa veeret meget
aktive i forarets debat om kontant-
hjeelpsloftet med flere debatindleeg og
en dobbeltsidet artikel i Ekstra Bladet.
Herudover anvender vi ogsé tal fra
undersggelserne til at dokumentere
politiske problemstillinger, nar vi hen-
vender os til politikere og embedsfolk.
I dette tilfeelde er det jo uacceptabelt
for foreningen, at vores unge i langt
hgjere grad lever af kontanthjeelp end
unge uden epilepsi. Det viser, at epi-
lepsien er en medvirkende faktor til
deres manglende integration pa ar-
bejdsmarkedet, og at de ikke far den
stotte, de har behov for. P4 den made
bruger vi vores undersegelser til at
adressere problemer over for politikere
og embedsfolk.

2 Tallet for hele befolkningen er beregnet ud fra oplysninger fra Statistikbanken under Danmark Statistik og geelder for september méaned 2015.

KﬂBENHAVNERTUR MED MUSEUMSBES@G 0G FROKOST

Lerdag den 3. september kl. 12.00 inviterer Kreds
Nordsjzelland pa Kebenhavnertur med museumsbesgg
og frokost for kredsens medlemmer.

Vi starter med gratis frokostbuffet pa restaurant Samos,
Skindergade 29, Kebenhavn K med start kl. 12.00 og
efterfglgende tur til et kgbenhavnsk museum.

Hvis du vil med, skal du tilmelde dig senest mandag den 29. august til Annie T.
Andersen, tlf. 40 46 10 47 pa mail til nordsjalland@epilepsiforeningen.dk.
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INFO-SIDEN

ENE.
G0DT SOMMERLEJR

Der er abent for tilmelding tit familie-
LESESTOF og ungdomssommerlejren

NY PJECE OM BORN
MED EPILEPS|

Dansk Epilepsiforening har faet en
ny pjece om bgrn med epilepsi.

=

Pjecen er skrevet af Mette Schou i)
Larsen, der er klinisk specialesyge- . L i)
plejerske pa  Epilepsihospitalet

Filadelfia, i samarbejde med Dansk NY UDGIVELSE
Epilepsiforening med bidrag fra
andre fagpersoner pa omradet.

Den tager sit udgangspunkt i de FAMILIESOMMERLEJR

mange typiske spergsmdl og problematikker, vi harer om i Dansk Epilepsiforenings fede, farverige lejr for
Dansk Epilepsiforening fra foreeldre, bedsteforaeldre, leerere, hele familien afholdes i uge 29 pa "Skovgaarden”,
peedagoger mw. Karlskovvej 35, Vejlbyskov, 5500 Middelfart.

Den nye pjece er dermed henvendt til alle, der har brug for ) ] Kontakt

en introduktion til omradet "Born med epilepsi” og den lone@epilepsiforeningen.dk eller tlf. 3088 3792.
indeholder samtidig en hel del nyttige henvisninger til,
hvor man kan finde mere viden.

UNGDOMSSOMMERLEJR

Gode oplevelser, samvar og sjov for de unge
mellem 18 og 35 ar lgber af stablen uge 30

Pjecen er udgivet af Dansk Epilepsiforening med stotte fra - 0gsa pa "Skovgaarden”.

Eisai og den kan bestilles i Epilepsiforeningens webshop Kontakt

ligesom den kan downloades fra hjemmesiden. Frida Neddergaard pa

UDFLUGT TIL DJURS S®MMERLAND

Sendag den 12. juni k(. 10.00

Dansk Epilepsiforening Kreds @stjylland inviterer hermed alle medlemmer af PRAKTISK
Dansk Epilepsiforening til en endags udflugt til Djurs Sommerland. Man skal selv sarge for transport il Djurs Sommerland.

En stor tak til alle, der har kommenteret og bidraget til
pjecen undervejs!

Der er 80 billetter til radighed og afsatningen sker
efter farst til mglle princippet.

Prisen for turen er kr. 130,- for personer over 3 &r (gratis under 3 &) og deekker entre,
alle forlystelser i sommerlandet samt en pizzabuffet, der bestar af en lang rekke

italienske retter, pizzaer og salater samt fri sodavand under spisningen. Betaling sker via bankoverfarsel tl:
. . e Reg. nr.: 6509, konto nr.: 0005915511.
Ifalge oplysninger fra Djurs Sommerland er der i dr en ny forlystelse. | bedes oplyse et navn samt antal tilmeldte i afsenderfeltet.

Der er ogsa vandland - sa husk badetgj.

Hvis du har spargsmal til arrangementet, kan du rette
henvendelse til: Lene: leneward51@gmail.com eller
PROGRAM Michelle: michellenymand @yahoo.dk

KL.10.00 Vi mgdes pa dagen ved hovedindgangen, hvor billetterne udleveres. Arrangementet afholdes kun, s3fremt der kommer

KL 13.15 Vi samles til pizzabuffet - Ved billetudleveringen oplyses madested. U
Efter spisning er eftermiddagen til fri disposition.
KL2000 Sommerlandet lukker TILMELDINGSFRIST: SENEST DEN 1. JUNI 2016.
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MIDDELALDERCENTRET

Dansk Epilepsiforenings Kreds Sydsjalland inviterer
medlemmerne til Middelaldercentret den 27. august 2016.

Vimgdes kl. 10.30 ved indgangen til Hamborgskoven 2-4, 4800 Nykgbing Falster.

Der er rundvisning kl. 11.00, kL. 12.00 kan man se kastemaskinen blive affyret
og kl. 14.00 er der ridderturnering. Centret lukker kl. 16.00.

Foreningen serverer gratis kaffe og kage.

Hvis man ikke er medlem betales de normale adgangspriser.

Tilmelding senest den 6. august til Gudrun Mogensen pa: bg.mogensen@gmail.com
eller tlf. 55 44 53 33, mobil 25 17 20 22.

TAG MED PA DEN ARLIGE TUR TIL JYLLANDS PARK 200

- en oplevelse for hele familien

Igen i ar inviterer Dansk Epilepsiforenings Kreds Midtvestjylland alle medlemmer
af foreningen til en hyggelig dag i Haunstrup; Parken har dbent fra kL. 10.00 - 17.00
denne dag. Vi mgdes kl. 10.00 ved indgangen.

Pris for medlemmer af foreningen: Voksne, kr. 50,00 og bgrn kr. 25,00.

Tilmelding senest den 3. juni 2016 pa mail: midtvestjylland@epilepsiforeningen.dk
eller kontakt Dinah pa tlf. 60 64 68 69.

6(2«“7 X ' \(al&hd&mn —

Da“to og tldgpunkt 23.-25. september »
Sted: DayzSgawes’g lNymlrﬂegab .

> =, S i
r——

* Hyggeli gt samvaer‘med andre i samme
situation. -~ t\f - St

* Nye bekendtskaber\— bade til bgrn og voksne

e Feellesspisning. -

e Flles aktiviteter. - 3

 G3 pa opdagelse i d?iﬁr‘skelligykt—azt-et‘h - e

som Dayz Seawest tilbyder.

}nh)rm@tlon omkring weekenden - hustypep <
priser, | unkter m.m. fglger pa Facebook og
Epilepsifore s hjemmeside undecKreds
Mldtvestjyllanck lle er velkomne - det eneste
krav.er, at man skalvee dlem af Dansk
Epllep5|foren|ng

® t‘.‘ﬂr‘:?

Fa mere at vide og tilmeld dig hos Dinah pa tlf. 60 64 68 69 eller
send en mail til: midtvestjylland@epilepsiforeningen.dk

TAG MED TIL
VARDE SOMMERSPIL

- et tillobsstykke for barn og voksne!

| &r opfgres “Zorro - The Musical” pa scenen
i Arnbjergparken i Varde.

Du kan komme med onsdag den 6. juli til en
yderst fordelagtig pris! Normalpris er kr. 250

pr. person, men hvis du er medlem af foreningen,
koster billetten kun kr. 150.

Der er mulighed for at bestille en skovtursmenu
til faellesspisning kl. 17.30.
Prisen for denne er kr. 135.

Der er ligeledes mulighed
for at komme bag
scenen kl. 17.00.

Kontakt Karin Fabrinfor yderligere oplysninger
samt billetbestilling senest den 26. juni pd
kfabrin@karinfabrin.com. Bemaerk, at der er et
begraenset antal billetter, sa deter forst-til-mglle.
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KREDSSTOF

Deekker Bornholm

Formand: Peter Vomb

stergade 29, 3720 Aakirkeby

TIf. 56 97 07 12/ 29 70 07 12.

Mail: bornholm@epilepsiforeningen.dk

TEKNISK SAMLING

Tag med en tur til Teknisk Samling, Bor-
lyngvej 48, 3770 Allinge. Vi modes der-
oppe kl. 14.00. Det er gratis for alle med-
lemmer at deltage. Tilmelding senest 6.
juni til formanden pa 29 70 07 12 eller
bornholm@epilepsiforeningen.dk.

JULEBOWLING

Vi inviterer atter til julebowling; i ar er
det den 24. november.Vi modes kl. 17.45,
hvor vi far udleveret sko og baner. Efter
bowlingen vil der veere pizzabuffet. Alt
dette for kr. 50,00 (ekskl. drikkevarer).
Arrangementet er abent for alle med-
lemmer. Tilmelding til formanden senest
den 20. november pa tlf. 29 70 07 12 eller
bornholm@epilepsiforeningen.dk.

Daekker kommunerne: Assens, Faaborg,
Midtfyn, Kerteminde, Langeland, Mid-
delfart, Nordfyn, Nyborg, Odense, Svend-
borg, ZAre.

Formand: Julie Gad Isager

Aby Skovvej 58 B, 5883 Oure
TIf. 26 24 59 81

Mail: fyn@epilepsiforeningen.dk

Z00-ARRANGEMENT

Vi gentager en succes! Vi hdber, at rigtig
mange har lyst til at deltage lordag den
15. oktober kl. 11.00, hvor vi medes ved
indgangen til Odense ZOO. Kredsen er
veert ved en sandwich og en forfriskning.
Pris: Kr. 50,00 pr. person. Tilmelding kan
ske til Janni Nielsen pa mail: jannikatja@
gmail.com eller pa tIf. 26 25 47 36 senest
den 17. september. Husk at oplyse jeres
alder samt om I har arskort. Arrange-
mentet er for medlemmer i hele landet.

Dakker kommunerne: Albertslund, Bal-
lerup, Brendby, Drager, Frederiksberg,
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Gentofte, Gladsaxe, Glostrup, Herlev,
Hvidovre, Hoje-Taastrup, Ishgj, Keben-
havn, Lyngby-Taarbeek, Redovre, Val-
lensbeek og Tarnby.

Formand: Jesper Rosenvinge Austad
Ragnhildgade 76, 3. tv., 2100 Kebenhavn @.
TIf. 39 29 24 91 eller mobil 28 11 81 03.
Mail: kobenhavn@epilepsiforeningen.dk

AFTENKLUBBEN

- netveerk for voksne og unge med epi-
lepsi. Alle kan deltage i aftenklubben;
vi arrangerer blandt andet udflugter og
biografture.

Arrangementerne afvikles lobende; ved in-
denders aktiviteter/kurser, foredrag m.v.),
afvikles disse i Valby Kulturhus' lokaler.
Hvis du vil vide mere om aktiviteterne,
kan du sende en mail til: Jens Dirk
Andersen, jenslandersen@hotmail.com.

Deekker kommunerne: Greve, Koge,
Lejre, Roskilde, Solred.

Kredsen er indtil 2017 fusioneret med
Kreds Vestjeelland og medlemmerne kan
derfor deltage i deres arrangementer.

Kontaktperson: Berit Andersen
Sendergade 65, Ubby, 4490 Jerslev

TIf. 57 67 57 70 / 20 64 76 47

Mail: vestsjalland@epilepsiforeningen.dk

Deekker kommunerne: Herning, Holste-
bro, Ikast-Brande, Lemvig, Ringkebing-
Skjern, Struer, Skive, Silkeborg, Viborg.

Formand: Dinah Lind Christensen

J. P. Lauritsensvej 21, Jegindg, 7790 Thyholm
TIf. 60 64 68 69

Mail: midtvestjylland@epilepsiforeningen.dk

JYLLANDS PARK Z00

Husk, at du kan tilmelde dig til vores tur
til Jyllands Park ZOO, du finder annon-
cen pa side 21.

DAYZ SEAWEST

Vi arrangerer igen i ar en weekendtur til
Dayz Seawest. Lees mere herom pa side
21.

FOLG 0S PA FACEBOOK

Du kan folge os pa Facebook: ”Epilep-
siforeningen Kreds Midtvestjylland”; her
vil der komme mere information vedre-
rende vores arrangementer.

Daekker kommunerne: Brenderslev-Dron-
ninglund, Frederikshavn, Hjerring, Leesg,
Mariagerfjord, Morse, Rebild, Thisted, Vest-
himmerland, Aalborg, Jammerbygt.

Formand: Bente Djerup

Poul Paghsgade 33, st. th., 9000 Aalborg
TIf. 21 42 18 58

Mail: nordjylland@epilepsiforeningen.dk

BOWLING

Bowling i Aalborg 2. mandag i maneden
(dog ikke i juli). Sted: Seaport, Strand-
vejen 17, Aalborg. Tidspunkt: Kl. 14-
15. Vil du vide mere, kan du kontakte
Jesper Skjodt Pedersen pa tlf. 21 44 54 53.
Bowling i Aalborg 2. tirsdag i maneden
(dog ikke i juli). Sted: Seaport, Strand-
vejen 17, Aalborg. Tidspunkt: KI. 18-19.
Vil du vide mere, kan du kontakte Ivan
Kronborg — tlf. 21 74 28 45.

NETVARKSGRUPPEN

Netveerksgruppen medes i Frivillighu-
set, Mglholmsvej 2, Aalborg (der er ud-
vendig trappelift). Sidste mandag i hver
maned. Dog ikke i februar, juni, juli og
august. Tidspunkt: K. 19-21.30. Vi slud-
rer, drikker kaffe og spiser kage, som vi
skiftes til at tage med. Alle er velkomne.
Vil du vide mere, kan du kontakte Jesper
Skjedt Pedersen pa tlf. 21 44 54 53.

FOLG MED

Folg med i kredsens aktiviteter gen-
nem www.epilepsiforeningen.dk under
Nordjylland.

SOMMERHUS
Fra 1.januar 2016 koster det 2.500 kr. om
ugen — hele aret — at leje sommerhuset.

Deekker kommunerne: Allered, Egedal,
Fredensborg, Frederikssund, Halsnees,
Furesg, Gribskov, Helsinger, Hillerad,
Hersholm, Rudersdal.



Formand: Peter Balle

Svanholmveenge 7, 3650 Qlstykke

TIf. 50 58 59 63

Mail: nordsjalland@epilepsiforeningen.dk

KOBENHAVNERTUR MED MUSEUMSBESQG
06 FROKOST

Kredsen inviterer kredsens medlem-
mer pa gratis frokostbuffet pa restaurant
Samos, Skindergade 29, Kebenhavn og
efterfolgende en tur pa museum lordag
den 3. september kl. 12.00. Vi medes ved
Samos og fér en dejlig greesk frokostbuffet.
Tilmelding senest mandag den 29. august
til Annie T. Andersen, tlf. 40 46 10 47 eller
mail: nordsjalland@epilepsiforeningen.dk.

BOWLING 0G BUFFET

Vi inviterer til en hyggelig for-julebow-
ling i Slotsbowl, Kebenhavnsvej 23, Hil-
lered. Vi mades fredag den 28. oktober
kl. 16.30 og bowler kl. 17-18, hvorefter vi
far en buffet. Der bliver en egenbetaling
pr. person pa kr. 100,00.

Af hensyn til bestilling af bowlingbaner,
mad m.v. er det nedvendigt at tilmelde
sig senest den 20. oktober til Torsten
Christiansen pa tlf. 40 19 16 90 eller pa
nordsjalland@epilepsiforeningen.dk.

Dakker kommunerne: Lolland, Guld-
borgsund, Fakse, Vordingborg, Neestved
og Stevns kommuner

Formand: Erik Nymark Hansen
Herlufholms Allé 87, 4700 Neestved

TIf. 21 61 45 35

Mail: sydsjalland@epilepsiforeningen.dk

MIDDELALDERCENTRET
Kredsen inviterer pd en tur til Middelalder-
centret — lees mere i annoncen pd side 21.

FOLG 0S

Kredsen er pa Facebook. Du finder os ved
i sogefeltet at skrive”Sydsjalland Epilepsi-
foreningen”. Her kan du se, hvad der rerer
sigikredsen.

MAILADRESSER

Hvis du har lyst til at modtage nyheder og
andre informationer fra os, er du velkom-
men til at sende en mail til: epilepsi@epilep-
siforeningen.dk og give os din mailadresse.

Dackker kommunerne: Aabenraa, Fre-
dericia, Haderslev, Kolding, Senderborg,
Tonder.

Kredsen er indtil 2017 fusioneret med
Kreds Sydvestjylland og medlemmerne
kan derfor deltage i deres arrangementer.

Kontaktperson: Marianne Meller Petersen
Bakkegardsparken 25, 6600 Vejen

TIf. 75 36 59 90

Mail: sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk

FOLG KREDSEN PA FACEBOOK

Hold gje med os i kalenderen og ikke
mindst pa vores side pa Facebook — sog
under Dansk Epilepsiforening, Kreds
Sydvestjylland.

Deekker kommunerne: Billund, Esbjerg,
Fang, Varde, Vejen og Vejle.

Formand: Marianne Moller Petersen
Bakkegardsparken 25, 6600 Vejen

TIf. 75 36 59 90

Mail: sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk

VARDE SOMMERSPIL

Tag med kredsen til Varde Sommerspil
og se "Zorro — The Musical”. Yderligere
oplysninger finder du i annoncen pa side
21.

JULEBOWLING

Seet Xikalenderen ved den 13. november.
Selv om det stadig er sommer, har vi al-
lerede teenkt pa vores julebowlingarran-
gement pa Segarden i Brerup, der starter
kl. 15.00, men kom gerne lidt for. Der vil
bagefter veere lune aebleskiver og glogg
samt en sodavand til bernene. Tilmelding
skal ske til Marianne Moller Pedersen:
sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk.

NETV/ERKSCAFE FOR VOKSNE MED EPILEPS|

Vores netvaerkscafé har efterhdnden
udviklet sig til en “oplevelses- og erfa-
gruppe”. Udover at nyde en kop kaffe,
arrangeres der ogsa flere spaendende
ting, for eksempel: Music for Free med
feellesspisning, grillaften og meget mere.
Med andre ord: Vores netveerkscafé er
blevet et sted, hvor man bade kan hygge
sig, have det sjovt og sa endda veere helt
tryg. Er det noget for dig, sa kontakt Lars
Frich pd mail: frich6700@gmail.com.
Maoderne foregér pa Vindrosen, Exners-
gade 4, "Dstbo”, 6700 Esbjerg.

FOLG KREDSEN PA FACEBOOK

Hold gje med os i kalenderen og ikke
mindst pa vores side pa Facebook — sog
under Dansk Epilepsiforening, Kreds
Sydvestjylland.

NYHEDSBREV

Hvis du ensker at modtage vores ny-
hedsbrev, kan du oplyse din mailadresse
til epilepsi@epilepsiforeningen.dk.

Dakker kommunerne: Holbaek, Ka-
lundborg, Odsherred, Ringsted, Slagelse,
Sorg

Formand: Berit Andersen

Sendergade 65, Ubby, 4490 Jerslev

TIf. 57 67 57 60 / 20 64 76 47

Mail: vestsjalland@epilepsiforeningen.dk

TURTILTIVOLI

Fa pladser tilbage. Se annonce pa side 15
i bladet.

FERIETUR TIL BORNHOLM

Tag med til Feriecenter AEblehaven, Al-
linge, Bornholm fra den 25. til 29. Augst.
Neermere oplysninger og tilmelding til
Berit Andersen pa vestsjalland@epilep-
siforeningen.dk eller pa tlf. 20 64 76 47.
Se ogsa annonce pa side 2.

Deaekker kommunerne: Favrskov, He-
densted, Horsens, Norddjurs, Odder,
Randers, Samsg, Skanderborg, Syddjurs,
Aarhus

Formand: Lars Hvid

Dalsagervej 12, 8250 Ega

TIf. 40 92 55 04

Mail: ostjylland@epilepsiforeningen.dk

DJURS SOMMERLAND

Kredsen inviterer jer pa en tur til Djurs
Sommerland. Se annonce pa side 20.

Epileptikarafelag Foroya
Islandsvegur 10 C, 100 Térshavn

Formand: Randfrid Serensen
TIf. 00298 263078
Mail: rs@januar.fo
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Find din lokale

jobkonsulent pa
klapjob.dk S

Job til fartidspensionister
Et projekt under
Landsforeningen
LEV

KLAP (kreativ langsigtet arbejdsplanlaegning) er et projekt under Landsforeningen LEV, med det formal at skaffe mennesker med udviklings-
haemning og andre med kognitive vanskeligheder ind i skanejob pa det ordinzere arbejdsmarked. KLAP har jobkonsulenter over hele landet,
som star til radighed med flere oplysninger. KLAP har lavet aftaler med mange virksomheder og organisationer, som har abnet op for
skanejobanszettelser.



